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Forord

Som ett led i regeringens satsning pa insatser for att samordna vard och
omsorg om de mest sjuka dldre har Socialstyrelsen bland annat fatt i uppdrag
att ta fram ett stod och ett verktyg for att framja delaktigheten i vard och
omsorg for personer med demenssjukdom och deras anhoriga
(S2012/2022/FST). Uppdraget gavs den 8 mars 2012 och redovisas till
Regeringskansliet senast i juni 2013.

Uppdraget har genomforts pa avdelningen for kunskapsstyrning, enheten
for kunskapsutveckling, i samrdd med Gunilla Fahlstrom péd enheten for
kunskapsoversikter och Ylva Ehn pé avdelningen for regler och tillstand.

Rapporten beskriver ett utvecklingsarbete med strukturerad uppfoljning
av kommunala genomf6randeplaner.

Ett tack for vérdefulla synpunkter riktas till det vetenskapliga rddet
Solve Elmstahl, Svenskt Demenscentrum och Demensforbundet.

Ett sérskilt tack riktas till chefer och underskoterskor i kommunerna
Enkoping, Malmo (stadsdelarna Sodra Innerstaden och Husie), Sundsvall,
och Uppsala for hjilp med datainsamling. De medverkande
underskoterskorna har testat ett arbetssitt med avgrinsade frdgor i
uppfoljningssamtal med bide personer med demenssjukdom och nérstdende
samt gett viardefulla synpunkter.

Rapporten har forfattats av Elizabeth Ahsberg.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Regeringsuppdraget innebar att ett stod och ett verktyg skulle tas fram for
att fraimja delaktigheten i vard och omsorg for personer med demens-
sjukdom och deras nirstdende. Det ndrmare syftet var att i liten skala
undersoka om det gar att fora samtal med demensdrabbade personer om
deras véard och omsorg samt om avgrinsade fragor kan fylla ndgon funktion
1 uppfoljningen av genomforandeplaner.

Utvecklingsarbetet har bedrivits 1 tvd steg. Forst konstruerades fem
frdgor, varav tre &r riktade till personer med demenssjukdom och tvd é&r
riktade till nérstdende. Déarefter testades fragorna praktiskt genom att under-
skoterskor gjorde halvstrukturerade intervjuer med demensdrabbade och
nirstdende, med utgangspunkt frén individuella genomforandeplaner och
med hjilp av de fem fragorna.

Totalt deltog 19 personer med demenssjukdom, 17 nirstdende och nio
underskdterskor med sdrskild utbildning i demensvard. De medverkande
fanns béde 1 hemtjinst och pa sirskilda boenden i fem olika kommuner/
stadsdelar.

Resultatet visar att underskoterskor med sérskild demensvardsutbildning
kan genomféra uppfoljningssamtal med demensdrabbade personer.
Mojligheterna i det enskilda fallet styrdes av hur langt framskriden sjuk-
domen var samt virdtagarens ’dagsform”. Flertalet nirstiende uppgav att de
haft nytta av samtalet.

Tre av de fem testade frigorna bedéms som anvéndbara i uppfoljnings-
samtal, framst eftersom de stimulerade till samtal om det som var viktigt for
den enskilde individen.

Sammantaget visar resultatet att det ar mojligt att frimja delaktighet 1
vard och omsorg for personer med demenssjukdom och nérstiende, med
hjalp av uppfoljningssamtal. Under forutséttning att personalen har relevant
utbildning, samt arbetstid for samtal med demensdrabbade och nirstaende,
kan detta arbetssdtt vara ett medel for verksamheter att uppfylla
skyldigheterna om:

e individuell uppfoljning av genomforandeplaner for personer med
demenssjukdom

e att nérstdende bor, om den enskilde sd vill, ges mdjlighet att delta i
arbetet med att uppritta en genomforandeplan

e att erbjuda stdd till personer som vardar en langvarigt sjuk eller dldre
nérstdende.



Inledning

Demenssjukdom

I Sverige har ungefar atta procent av alla personer som dr 65 ar eller dldre
nagon form av demenssjukdom. Alzheimers sjukdom &r den vanligaste
formen. Demenssjukdomar orsakas av en hjarnskada och symtomen kan se
olika ut beroende pa var i hjdrnan skadan finns. Demenssjukdomarna
utvecklas ofta langsamt och vanliga symtom dr att det sker en gradvis
forsdmring av korttidsminnet, spriket och tidsuppfattningen. Risken att fa
en demenssjukdom é&r storre ju dldre en person &r, men dven yngre personer
(under 65 ar) drabbas. I Sverige uppskattas antalet yngre personer med
demenssjukdom till cirka 8 000—9 000, varav merparten &r 60—65 ér [1].

Det gir inte att bota en demenssjukdom, utan vdrden och omsorgen
inriktas pa att lindra symtom och pa att pa olika sitt kompensera for de
funktionsnedséttningar som personen drabbas av.

Det finns olika sétt att beskriva en demenssjukdoms olika stadier. Ett
vanligt sétt dr att dela in demenssjukdomens olika stadier i mild, méttlig och
svar demenssjukdom [2]. Mild demenssjukdom betecknar ett tidigt skede,
dd personen kan klara sig utan ndgra storre atgirder frdn hilso- och
sjukvarden och socialtjdnsten. Méttlig demenssjukdom betecknar det skede i
demenssjukdomen d& personen behdver hjdlp for att klara vardagliga
sysslor. Svar demenssjukdom betecknar det skede d& personen behover
hjilp med det mesta.

Delaktighet och uppfdljning

Sjukvarden 1 Sverige ska, sd langt det &r mojligt, utformas och genomforas i
samrad med patienten'. Socialtjansten ska bygga pa respekt for manniskors
sjdlvbestimmanderitt och integritet’. Inom #ldreomsorgen, didr ménga
personer med demenssjukdom vérdas, dr kommuner och enskilda
verksamheter dven skyldiga att inrikta omsorgen pa att dldre personer ska fa
leva ett virdigt liv och kénna vilbefinnande®. Det innebér bland annat att
den dldre ska kunna vara delaktig och paverka den omsorg som hon eller
han far [3]. Kommunerna har vidare en skyldighet att erbjuda stod till
personer som vardar en langvarigt sjuk eller dldre nirstdende”.

I Norge har delaktighet studerats bland étta personer med demenssjukdom
pa ett sérskilt boende via observationer och intervjuer. Studien visade att
mojligheten till delaktighet framst paverkades av personalens fysiska och

' 2a§ hilso- och sjukvérdslag (1982:763)

% 1 kap. 1 § socialtjinstlagen (2001:453), SoL
35 kap. 4§ SoL

*5 kap. 10 § SoL



mentala nérvaro, liksom de demenssjukas forméga till att utrycka en vilja
eller 6nskan och till att kunna anpassa sig. Andra faktorer som har betydelse
for hur delaktiga personer med demenssjukdom kan vara, dr vilken
bemanning och vilka rutiner som finns samt bostadens utformning [4].

I Sverige har relationer mellan édldre och personal studerats pa sérskilda
boenden via observationer. Det har visats att nér dldre till exempel bett att fa
gd och ldgga sig, vara ifred eller ha sdllskap vid ”fel” tidpunkt, dvs. en tid
som inte passade med verksamhetens rutiner, har den dldre oftast inte fatt
gehor for sddana onskemal [5].

Ett sdtt att systematiskt frimja enskilda personers delaktighet i sin vard
och omsorg kan vara att gora individuell uppf6ljning av den vard och
omsorg som ges. En sddan uppfoljning kan bidra till att bdde demens-
drabbade och deras nérstdende uppmirksammas 1 hogre grad av personalen.
De uppgifter som framkommer vid uppfoljningar kan ocksd sammanstéllas
som underlag till verksamhetens egenkontroll. Vardgivare eller de som
bedriver socialtjdnst dr skyldiga att gbra egen-kontroll for att sikra verk-
samhetens kvalitet’. Vidare maste den som bedriver socialtjénst i ett sarskilt
boende ocksa regelbundet folja upp genomforandeplaner som har uppréttats
for en person med demenssjukdom®. Detta frantar inte socialnimnden
skyldigheten att f6lja upp beslut om insatser for en enskild person for att
sikerstilla att denne far sitt beviljade bistdnd’.

Uppdraget

Socialdepartementet har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram ett stod
och ett verktyg for att frimja delaktigheten i vard och omsorg for personer
med demenssjukdom och deras anhoriga (S2012/2022/FST).

For personer med demenssjukdom, dédr den egna beslutskapaciteten &r
starkt nedsatt, blir det extra viktigt att nirstdende kan engageras. Det kan
gagna den demenssjuka personen och skapa delaktighet fran nérstiende,
vilket i sin tur kan bidra till en béttre vard och omsorg.

Utformning av uppdraget

Av muntliga kontakter med Socialdepartementet har det framgéatt att sé
kallad brukarrevision var det onskade sittet att frimja delaktigheten bland
personer med demenssjukdom och deras anhdriga. Brukarrevision dr en
metod som anvénts 1 flera kommuner vid granskning av verksamheter for

> Socialstyrelsens foreskrifter och allmianna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete.

SSocialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (SOSFS 2012:12) om ansvaret for personer
med demenssjukdom och bemanning i sdrskilda boenden, trider i kraft den 1 januari 2014.
7 Skyldigheten att folja upp framgar av foljande forarbeten: Proposition 2005/06:115
Nationell utvecklingsplan for vard och omsorg av éldre, s. 118 samt prop. 2007/08: 43
Rapporteringsskyldighet av ej verkstéllda beslut enligt lagen (1993:387) om stdd och
service till vissa funktionshindrade, m.m. s. 13. Skyldighet for nimnden att f6lja upp beslut
om hemtjénstinsatser ar uttryckligen reglerad i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna
rad (SOSFS 2012:12) om ansvaret for personer med demenssjukdom och bemanning i
sarskilda boenden som trader i kraft den 1 januari 2014.



personer med psykiska sjukdomar, med psykiska eller intellektuella
funktionshinder, eller med missbruksproblem [6, 7]. Det ar brukarna sjilva
som granskat verksamheten, vanligen med hjdlp av en samordnare.
Samordnaren ska sjdlv ha brukarerfarenhet och sirskild utbildning i
revisionsteknik. En brukarrevision kan genomforas pé olika sétt, bade 1 form
av samtalsgrupper, intervjuer eller enkéter.

Att direkt overfora brukarrevision till demensomradet bedoms vara svart.
Det storsta hindret dr att en person som utbildas till samtalsledare eller
intervjuare (s.k. revisor) kan hamna i en svar situation nidr demens-
sjukdomen fortskrider. Brukarrevision i ndgon av de ursprungliga formerna
framstar som ldmpligt endast i ett tidigt skede av sjukdomen.

En diskussion om uppdraget har forts med Socialstyrelsens Aldrerad,
Demensforbundet, Svenskt Demenscentrum samt med en intern jurist. Som
en foljd av det beslots att 14ta personal med sirskild utbildning i demensvard
eller med stor erfarenhet av demensvard, intervjua personer med demens-
sjukdom och nérstdende som ett led i uppfoljningen av genomforandeplaner.
Individuella genomforandeplaner, som upprittas niar en person ska fa
kommunal vard och omsorg, beskriver hur varden och omsorgen ska
bedrivas. Det har visats att dessa planer sédllan f6ljs upp under vardtiden [8].
Beslutet fattades i samrad med Socialdepartementet innan projektplanen
faststélldes.

Syfte

Det overgripande syftet med detta uppdrag var att utveckla ett stod for att
frimja delaktigheten i vard och omsorg for personer med demenssjukdom
och deras nérstdende.

Mer konkret avsag detta utvecklingsarbete [9] att 1 liten skala testa ett
arbetsitt for att undersoka

¢ i vilken mén det gar att féra samtal med personer med demenssjukdom
om deras vard och omsorg

e om avgrinsade frdgor kan fylla ndgon funktion vid uppféljningen av
genomforandeplaner.



Metod

For att f4 en geografisk spridning kontaktades kommuner 1 skilda delar av
landet. De deltagande kommunerna hade tidigare fatt stimulansmedel for
demensomradet. Fem verksamheter (i Sundsvall, Uppsala, Enkdping, stads-
delarna Sodra Innerstaden och Husie 1 Malmo) deltog i studien.

For att dven fi en organisatorisk spridning valdes verksamheter i bade
sdrskilt och ordindrt boende. Tre verksamheter var hemtjanst med demens-
team, medan tva var sérskilda boenden med demensavdelningar. Demens-
teamen bestod av underskoterskor med sdrskild utbildning 1 demensvérd
(lokalt arrangerad utbildning eller Silviasysterutbildning). Av dessa
verksamheter drevs fyra kommunalt, medan en drevs pa entreprenad.

Initiala kontakter med demensverksamheter erholls via tre FoU-enheter
(FoU-enheten vid Regionforbundet Uppsala 1dn, FoU Visternorrland och
FoU-enheten i Malmo stad). Lokala chefer kontaktades, de fick information
om uppdraget och tillfragades om de ville delta i arbetet.

Efter inledande kontakter med berdrda chefer arrangerades informerande
moten (som pégick cirka en timme), for den personal som valts ut och
tillfragats av chefer i respektive verksamhet. Dir presenterades uppdraget
och de lokala forutséttningarna diskuterades. Personalen fick muntlig och
skriftlig information om uppdraget (bilaga 1).

Efter avslutad datainsamling holls ytterligare ett mote (cirka tva timmar
langt) per verksamhet for att diskutera personalens erfarenheter. Personalen
besvarade ocksa ndgra fragor skriftligen (bilaga 4). Datainsamlingen
genomfordes under perioden januari — mars 2013.

Datainsamling

Personalen gjorde urvalet av de personer som de skulle ha uppf6ljningssam-
tal med. Det skulle vara personer i deras respektive verksamhet som de
bedomde skulle kunna samtala om sin egen vard och omsorg. For varje
sadan person skulle en ndrstaende tillfradgas om han eller hon ville delta i
uppfoljningssamtalet. Oftast var personalen ocksa kontaktperson till den
demensdrabbade och hade ddrmed stor personkdnnedom.

Uppfoljningssamtalen gjordes parvis, med en person med demens-
sjukdom och en nérstdende som var delaktig eller hade néra insyn i den vard
och omsorg som gavs. Personalen bestdmde 1 samrdd med vardtagaren och
den nédrstdende om uppfoljningen av genomforandeplanen skulle goras vid
ett tillfdlle da bada deltog eller vid tvé separata tillfallen (enskilt med vérd-
tagare respektive med nérstadende).

Samtalstiden varierade mellan 20 minuter och cirka tre timmar. I nio fall
fordes samtalen enskilt med den nérstdende, varav tva fordes per telefon.
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Frageformular

Personalen fick numrerade formuldr med tre fragor till personerna med
demenssjukdom och tvé frigor till de anhoriga (bilaga 2 och 3). Fradgorna
skulle anvdndas som hjdlp i1 uppfoljningssamtalet, tillsammans med den
individuella genomforandeplanen. De tre fragorna till demensdrabbade har
formulerats utifran vad som sdgs om individanpassning och delaktighet i
vigledningen till 4ldreomsorgens nationella virdegrund [3]. De tva frdgorna
till ndrstdende har hamtats fran en skala om anhorigbelastning (Caregiver
Burden Scale) [10]. Personalen noterade de muntliga svaren fran vardtagare
och nirstaende pad formuldren. Uppgifterna om bakgrundsvariabler rorde
kon, alder, eventuell diagnos, omfattning av omsorg samt den ndrstaendes
relation till personen med demenssjukdom.

Om etik

Ingen ansdkan om etisk provning har begérts, dd denna undersokning var ett
forsok att ge struktur till en arbetsuppgift som redan utfors rutinmaissigt,
dvs. uppfoljning av genomforandeplaner. Socialstyrelsen har inte triffat
nagra av de deltagande personerna med demenssjukdom eller deras
nirstdende och har inte tagit del av specifika personuppgifter. De
bakgrundsuppgifter som samlades in anvidndes enbart for att beskriva
deltagarna pd en Overgripande nivé, inte som analysverktyg.

Deltagare

Totalt deltog nio kvinnliga underskoterskor med 1 genomsnitt 24 ars yrkes-
erfarenhet (frdn 8 till 37 ar). Samtliga hade deltagit i en sérskild lokalt
arrangerad utbildning i demensvérd eller i1 Silviasysterutbildning.

Antalet personer med demenssjukdom var 19 (13 kvinnor och 6 maén),
med en medelalder pd 85 &r (70-98 ér). Av de deltagande personerna hade 9
Alzheimers sjukdom, 2 hade vaskulir demens, 6 hade ospecificerad demens
och 2 personer var under utredning. Inget tydligt stadium av sjukdomen
(t.ex. aktuell MMT-uppgift [11]) beskrevs per individ av personalen. Med
utgdngspunkt frin personalens beskrivningar av vardtagarnas situation kan
dock gruppen ungefirligt beskrivas som att 5 personer led av mild/maéttlig
demenssjukdom och 14 personer av maéttlig/svdr demenssjukdom. Med
nagot undantag hade dessa deltagare stora omsorgsbehov och hade darfor
manga insatser. Av dessa deltagare bodde 12 kvar hemma (ordindrt boende
med hemtjénst) och 7 bodde i ett sérskilt boende. Personerna med demens-
sjukdom kallas i rapporten dven for vardtagare och demensdrabbade.

Aven 17 nirstiende deltog (7 kvinnor och 10 min), med en medeldlder pa
62 ar (47-82 ér). Av de néarstaende var 11 barn (6 dottrar, 5 soner), 3
make/sambo och 3 hade annan relation (syskon, syskonbarn, god vén).

En vérdtagare ville inte att ndgon nérstdende skulle delta i uppf6ljningen,
en annan hade ingen nirstaende utan bara en god man utan nirmare insyn i
varden och omsorgen. Darfor genomfordes samtal med 19 personer med
demenssjukdom och 17 nirstaende.
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Resultat

Samtliga fem verksamheter hade sedan tidigare rutiner for att folja upp
genomforandeplaner. Uppfoljningar gjordes vanligtvis var sjétte eller tolfte
ménad samt vid behov.

I tabell 1 nedan redovisas svaren pd de tre frdgorna till vardtagarna och
de tva frdgorna till de nérstdende som anvindes i uppfoljningssamtalen.
Dessutom redovisas kommentarer fran vardtagare och nirstdende, liksom
personalens uppfattning om vérdet av att anvdnda dessa fragor i
uppfoljningssamtal. De uppgifter som inhdmtats redovisas hir beskrivande
och pa en dvergripande niva, utan férdelning per verksamhet.

Vardtagarnas uppfattning om hjalp

Flertalet (16 av 19) av vardtagarna svarade att de tyckte att de fick den hjilp
de behovde (tabell 1). Exempel: "Det kdnns perfekt att man kéinner alla och
far hjilp som man behéver.” och “Jag tycker det dr roligt nir personalen
kommer, dven om det dr lite si och sa med tider”.

Tre personer uttryckte delvis missnoje: “Jag vill inte ha sd manga olika
personal och inte mdn eller morkhyade”, “Det dr ensidigt varje dag.” och
“Jag kinner mig last. Maste vara hemma i ldgenheten, annars komma ihdg
att meddela er”.

Flera personer hade bristande sjukdomsinsikt (enligt personalen). En
person sa till exempel: “Jag behover ingen hjilp”, trots omfattande
hemtjdnstinsatser.

Nar det géller fragorna om huruvida de tyckte sig fa hjilp ndr de behévde
det och pd det sdtt de ville ha hjélp, var svaren mer blandade (tabell 1).
Flera véardtagare kunde inte forsta fragorna om nér och hur, dven om perso-
nalen forsokte konkretisera fragorna med exempel. En person hade
synpunkter pa svarsskalan och ansdg att det borde vara fler skalsteg: "Det
dr stor skillnad pd ’i viss mdn’ och " i hég grad’”. 1 viss utstrackning tyckte
aven personalen att dessa fragor var svéra att skilja fran varandra.

En person kunde inte alls delta i samtalet, bdde pa grund av att sjukdomen
var langt framskriden och att personen inte forstod mycket svenska.

En jidmforelse gjordes mellan svaren fran personer i ordindrt respektive
sarskilt boende. Ingen tydlig skillnad kunde pévisas.

De narstdendes uppfattning om ansvar och

praktiska problem

Flertalet (11 av 17) nirstdende tyckte inte att de fick ta for mycket ansvar
for sin sjuka anhoriga eller att de stélldes infor praktiska problem i varden
och omsorgen som inte gick att 16sa (tabell 1). Till exempel sa en person:
“Jag kinner mig trygg och sdker till 100 procent”. Nagra problem nimndes
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dock. Till exempel att om en vérdtagare skulle f4 komma utomhus sa var det
”... helt beroende av mina mojligheter att delta” och ”... aterkopplingen
fran bistandshandldggaren maste bli béittre”.

Flera talade om sitt sirskilda ansvar som nérstdende. Till exempel:

"Vissa saker kan bara anhériga eller god man gora”. ”Det kan vara svart
att sldppa taget” och” ”Det yttersta ansvaret har ju jag som anhorig”.

Vad giller fragorna tyckte flertalet att det var bra att fa tala om vérden
och omsorgen. Till exempel: “All kontakt dr bra kontakt, fragorna dr inte
viktiga i sig, men samtalet gav desto mer” och "Bra att fa prata om pappas
behov med nagon som lyssnar”.

Det stora flertalet (15 av 17) ansag att de hade haft nytta av att delta 1
uppfoljningssamtalen (tabell 1).

En jimforelse gjordes mellan svaren fran nérstdende till vardtagare i
ordindrt respektive sérskilt boende. Dar marktes en skillnad nér det gillde
praktiska problem. Av de nirstdende till vardtagare i ordinért boende tyckte
5 av 12 att de 1 viss man eller i hog grad hade praktiska problem som var
svara att 16sa. Ingen av de 5 nérstdende till vardtagare 1 sérskilt boende
rapporterade liknande svarigheter.

Personalens uppfattning om fragorna

Flertalet av personalen ansdg att det gar att fora samtal med personer med
demenssjukdom om deras vard och omsorg, i varje fall i viss mén. Fragorna
beddomdes inte vara till sdrskilt mycket hjdlp i samtal med vardtagare och
svarsskalan uppfattades inte som anvindbar. Diremot ansig flertalet att
frdgorna kunde fylla en funktion i samtalen med nérstaende (tabell 1).

En underskoterska sa: ” Frdgorna kan binda upp samtalet...de mdste
omformuleras, svarsalternativen dr svara for anhoriga och omdjliga for
demenssjuka. Ja och nej rdcker, plus kommentarer av personalen om
forklaringar behovs ™.

En annan underskoterska sa: “Frdgorna dr naturliga att stdilla vid upp-
foljning, men man far tolka svaren. Vettiga svar beror pd sjukdomsstadium
och dagsform. Fragorna dr for formella, de gér att personalen uppfattas
som "kommunen". Virdtagaren uppfattar ofta personalen som en bekant pd
besok, som gor en god gdrning. Ddrfor dr det bra att uppfoljiningen gors
informellt”.

En tredje underskoterska sa att “Jag tycker inte att fragorna i sig var det
viktigaste utan samtalet som féljde fragorna”.

Flertalet ansag att de 1 viss utstrickning hade tid att genomfdra
uppfoljningssamtal pa ordinarie arbetstid (tabell 1). De patalade att:
... Samtal med demenssjuka krdver lang tid.” och “Det krdvs planering for
att genomfora ett bra samtal. Det gar inte att stressa”.
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Tabell 1. Antal svar per fraga. n=19 personer med demenssjukdom,
17 nérstadende, 9 personal (se bilaga 2—4 for fullstdndig frageformulering).

Nej, inte  Nej, Ja, i Ja,ih6ég Inget
alls knappast viss mén grad svar
Vardtagare (vt)
... den hjalp du behdéver? 0 1 2 14 2
... hjélp nar du behoéver? 1 1 5 8 4
... hjélp pa det satt du vill? 2 1 5 6 5
Narstaende
Har du fér mycket ansvar? 4 7 4 2 0
Svara praktiska problem? 11 1 4 1 0
Haft nytta av samtal? 0 2 8 7 0
Personal
... mojligt samtala med vt? 0 1 6 2 0
Fragor till hjalp ... vt? 0 5 2 1 0
Fragor till hjalp ... narstaende? 0 1 6 2 0
Hinner du pa arbetstid? 1 1 5 2 0

Samtalens betydelse

Som en f6ljd av samtalen reviderades 8 av de 19 genomforandeplanerna.
Ingen plan édndrades direkt pa grund av de demensdrabbades svar utan i
huvudsak efter de nirstdendes beskrivningar. Fordndringarna handlade till
exempel om mat- och duschrutiner, personlig hygien och om hur hjalpmedel
skulle anvéndas. I tva fall blev det tydligt att det var nodvéndigt att ansoka
om sdrskilt boende.

Flertalet av de ndrstdende uttryckte stor uppskattning dver att fa delta i
samtalen.

Av personalens berittelser vid de avslutande samtalen pé respektive ort
framgick att det som skilde dessa samtal fran vanlig uppfoljning var dels att
samtalen uppmdrksammade den anhdriges egen situation, dels att
personalen forlade motet pa en tid som passade den nirstdende. Det senare
beskrevs som avgorande for de nirstaende som var yrkesarbetande.

Exempel pa samtalssituationer

Personalen gav exempel pa hur varierande samtalen kunde vara. Ibland
framkom svérigheter som det var svart att finna en 16sning for, men det
fanns ocksad samtal som upplevdes som framgangsrika.

En svérighet som personalen stotte pd var nir en person med demens-
sjukdom inte ville att personalen skulle kontakta nidgon nérstaende for att
diskutera genomfOrandeplanen. 1 det fallet kontaktades inte ndgon
ndrstdende, utan samtalet genomfordes bara med vardtagaren eftersom
personalen bedémde att personen kunde tala for sig sjdlv. I ett annat fall, dar
vardtagaren inte heller ville att ndgon narstdende skulle delta 1 nagot samtal,
intervjuades dndd den nirstdende separat. Skdlet var att hir beddomde
personalen att vardtagaren inte var beslutskompetent; exempelvis tyckte sig
véardtagaren inte behdva nigon hjélp alls. Den nirstdende uttryckte senare
tacksamhet over att fa tillfille att beskriva bade sin egen situation och sin
syn pd vardtagarens situation. Detta illustrerar ett dilemma med sjilv-

14



bestimmande. Den grad av beslutskompetens som krivs varierar rimligen
med vilket beslut som ska fattas [12].

Ett annat exempel var nédr en vardtagare hade svarigheter med att
kommunicera verbalt. Hir genomfordes ett langt uppf6ljningssamtal med en
nirstdende, som var mycket involverad i varden och omsorgen. Det hade
under en léngre tid varit en konfliktfylld relation mellan personalen och de
nérstdende, vilket visade sig bero pa flera missforstdnd. Dessa kunde redas
ut under samtalet.

En framgéangsrik situation var nir en underskoterska forsokte samtala med
en vardtagare med svar demenssjukdom. Hir arbetade underskoterskan med
olika sysslor, samtidigt som hon talade vardagligt med vardtagaren. For att
gbra ndgot nytt placerade hon ett instrument framfér vardtagaren (som
tidigare musicerat och hade ett eget instrument). Efter stund borjade vard-
tagaren ta pd instrumentet, forst trevande, for att direfter borja spela
melodier. Strax ddrefter kom en ndrstdende som fick en stark upplevelse av
att se sin nira slikting vara som forr for en liten stund. Det hir &r ett
exempel pa personalens kreativitet och pa personcentrerad omvardnad [2].
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Diskussion

Resultatet av detta utvecklingsarbete visar att underskoterskor med sérskild
demensvérdsutbildning kunde genomf6ra uppfoljningssamtal med personer
med demenssjukdom. Moéjligheterna styrdes dock i det enskilda fallet av hur
langt framskriden sjukdomen var samt av vardtagarens ”dagsform”.

Resultatet visar ocksa att personalen lyckades skapa meningsfulla samtal
tillsammans med de nérstdende. Flertalet av dessa uppgav att de haft nytta
av samtalet, oberoende av om vérd- och omsorgsinsatserna gavs i hemmet
eller 1 sdrskilt boende. Detta dr i linje med tidigare forskning [13] som visat
att nirstdende upplevt att de fatt otillrdcklig information om vérden och
omsorgen dven da insatser getts under flera ar.

Flertalet av de nirstdende uppgav att de inte upplevde stora praktiska
problem i virden av den demensdrabbade. Bidragande orsaker till detta kan
vara att endast 2 av de 19 demensdrabbade hade vaskuldr demens.
Nérstdende till personer med vaskuldr demens upplever ofta att de har en
tung borda, relaterat till symtom som aggressivitet, bristande vitalitet och
forméga att uttrycka kinslor hos den demensdrabbade, vilket kan leda till
behov av sérskilt boende [14]. Det har visat sig att sarskilt bristande vitalitet
hos den demenssjuke péverkar nérstdendes upplevda borda [15]. En annan
forklaring till att de nérstdende inte upplevde stora praktiska problem i
varden av den demensdrabbade dr att flertalet vardtagare var drabbade av
svar demenssjukdom. Nér sjukdomen forvérras kan den nérstdendes borda
latta, om han eller hon fOrstar att det &r sjukdomen som forklarar den
demensdrabbades beteende. Endast 3 av 17 nirstdende var maka/make,
vilka ofta upplever savil tyngre borda som ldgre livstillfredsstillelse dn till
exempel barn till demenssjuka [13]. Trots detta uppgav cirka en tredjedel
(6 av 17) av de nérstdende att de hade for mycket ansvar for den demens-
drabbades situation.

Om fragorna

I viss utstrdckning kunde vardtagarna svara pa fragan Tycker du att du far
den hjdlp du behdver? och personalen uppfattade ocksd svaren som
realistiska. Daremot verkade védrdtagarna ha svart att forstd frdgorna om
huruvida de fick hjdlp ndr de behovde det och pd det sdtt som de ville ha
hjilp. Personalen ansag att svaren hdr var mer oklara och séllan realistiska.
Personalen uppfattade ocksa svarsskalan som svéranviand. Dessutom ansag
personalen att om svaren ska vara anvindbara péd individniva behovs alltid
kommentarer 1 fri text som komplement, oavsett antal skalsteg, for att
beskriva vad det handlar om.

De tva fragorna till ndrstdende (urval fran Caregiver Burden Scale [1])
bedomdes Overlag vara ldmpliga och kunna stimulera till samtal om den
ndrstdendes egen situation. Fragorna var: Tycker du att du far ta for mycket
ansvar for din anhoriges vil och ve? Stdlls du infor rent praktiska problem i
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vdarden som du tycker dr svara att l6sa? 1 flera fall betonade personalen att
det inte var frdgorna i sig som var viktiga, utan att virdet lag i att frigorna
kunde fungera som “igéngséttare” till samtal om sddant som var viktigt for
den enskilde. De 22 frigor som ingér i Caregiver Burden Scale méter bland
annat grad av belastning, besvikelse och isolering hos nirstiende. Att
anvinda hela skalan kan vara ett komplement i en strukturerad uppf6ljning
av individuella genomférandeplaner.

Om samtalen

Samtal med personer med nedsatt autonomi kraver sdrskild lyhordhet [16].
Sannolikt har bdde personalens sérskilda kunskaper om och erfarenheter av
demensvard, liksom deras personkdnnedom, varit avgérande for att dessa
samtal kunnat foras pé ett 1dmpligt sitt.

Personalens muntliga beskrivningar av sina moten med de nérstdende
tyder pa att samtalen hade olika karaktir. Vissa av de nérstaende var tyngda
av sin svara situation och fick nu ett tillfélle att ge sin personliga bild, som
inte alltid var kidnd av personalen. Andra var positivt 6verraskade over att fa
delta i samtal och beskrev bade sin egen situation och sin syn pd varden och
omsorgen for den demensdrabbade. Dessa samtal, oavsett karaktir, kan
sdgas vara exempel pa delaktighet for narstdende men ocksa pa ett sétt att ge
kommunalt anhorigstdd. Enligt personalen var en viktig framgéngstfaktor att
de kunde anpassa sin arbetstid till en motestid som passade de nérstaende.

Uppfoljningssamtal kan sannolikt ha ett indirekt virde for personer med
demenssjukdom, genom att personalen via samtalen kan fa en bild av hur
vardtagarens uppfattar sin situation och ddrmed kunna 6ka mojligheterna att
individanpassa varden och omsorgen. Detta &r i linje med nationella
riktlinjers rekommendation om en personcentrerad omvardnad [2] och kan
dokumenteras i en reviderad genomforandeplan. For de ndrstdende och
personalen kan vérdet vara mer direkt, genom att de bdde kan ge och fi
information om vad de anser fungera bra i den individuella varden och
omsorgen, samt diskutera vad som kan behdva foréndras.

Om arbetet med uppdraget

Aven om denna undersdkning genomforts i liten skala, baseras resultatet pa
en spridning nir det giller de personer med demenssjukdom (t.ex. kon,
alder, vardform och grad av demenssjukdom), nérstdende (t.ex. kon, alder
och relation till den demenssjuke) och personal (yrkeserfarenhet, geografisk
ort och vardform) som deltagit. En forsiktig tolkning ar saledes att denna typ
av intervjuer kan vara brett anvindbar.

En begrinsning var att cheferna sjdlva fick vélja personal till denna
undersokning. Det innebdr att de nio underskdterskorna kanske inte var
representativa for all vard- och omsorgspersonal. Snarare kan dessa
deltagare ha varit sarskilt engagerade personer, med intresse for demensvard
och kanske dven for utvecklingsarbete. Deras sérskilda intresse kan 1 sé fall
ha bidragit till goda samtal.

Ett mojligt nésta steg ar att studera arbetssittet 1 en kontrollerad studie 1
storre skala, for att undersoka om uppfoljningssamtal kan leda till
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fordndringar 1 arbetsséttet (individuella i genomférandeplan eller generella
for verksamhet) efter att vardtagare eller nirstaende patalat nya behov eller
onskemadl for varden och omsorgen.

Men — det finns redan en reglering om att verksamheter ska gora
individuella uppfljningar av genomforandeplaner®. Av ett allmint rad
framgér att nirstdende bor, om den enskilde sa vill, ges mdjlighet att delta 1
arbetet med att uppritta en genomforandeplan’. Anhoriga kan ha virdefull
kidnnedom om den dldre och kan ocksa involveras i uppfoljningen om den
enskilde vill. Uppfoljning av genomfoérandeplaner, dir dven avgrinsade
fragor till narstdende om deras egen situation inkluderas, kan vara ett sitt att
uppfylla delar i dessa skyldigheter. Kommuner har dessutom en lagstadgad
skyldighet att erbjuda stdd till personer som vardar en langvarigt sjuk eller
dldre nirstdende'®. Fragorna till nirstdende kan ocksa ge information om
nérstdendes egna behov av insatser frin socialtjdnsten. Nérstdende kan da
informeras om att de har mojlighet att soka bistand for dessa.

Det finns ocksd kunskap om demenssjukdomar och demensvard som
sprids av flera aktorer. Socialstyrelsen har utarbetat nationella riktlinjer for
demensvard, Svenskt Demenscentrum ger bland annat utbildning till olika
grupper och Demensforbundet stodjer demenssjuka och nérstaende pé olika
satt.

Slutsatser

Tre av de fem testade fragorna beddms som anvindbara i uppfoljnings-
samtal, framst genom att de stimulerade till samtal om det som var viktigt
for den enskilde individen. De tre frigorna ar:

1. Tycker du att du far den hjilp du behover? (Vardtagare)

2. Tycker du att du far ta for mycket ansvar for din anhoriges vél och ve?
(Nérstaende)

3. Stélls du infor rent praktiska problem i vrden som du tycker dr svara att
16sa? (Nérstaende)

Detta utvecklingsarbete visar att det 4r mojligt att fraimja delaktighet i vard
och omsorg for personer med demenssjukdom och nérstdende, med hjilp av
uppfoljningssamtal. Det dr dock nodvéandigt att personalen har bade relevant
utbildning och arbetstid f6r samtal med demensdrabbade och nérstaende.

¥ Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (SOSFS 2012:12) om ansvaret for personer
med demenssjukdom och bemanning i sarskilda boenden.

? Allmant rad till 4 kap. 4 § Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (SOSFS
2012:12) om ansvaret for personer med demenssjukdom och bemanning i sérskilda boen-
den

105 kap. 10§ SoL
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Bilaga1

C
.6:3.. Socialstyrelsen

Elizabeth Ahsberg, tel: 075-247 40 37
elizabeth.ahsberg@socialstyrelsen.se
Enheten for kunskapsutveckling

Information till personal

Regeringen vill frimja delaktigheten 1 vard och omsorg for personer med demenssjukdom
och deras anhoriga och har darfor gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla ett stod for
detta.

Individuell uppfoljning av genomforandeplaner kan bidra till att bade personer med
demenssjukdom och deras anhoriga uppmirksammas av den personal som ger vard och
omsorg. Uppfoljningssamtal kan vara ett led 1 vardgivares sk egenkontroll, vilket ska
goras for att sikra verksamhetens kvalitet (SOSFS 2011:9).

Socialstyrelsen vill darfor testa ett arbetssitt med systematiska uppfoljningssamtal. Syftet
ar att undersoka bade om det fungerar praktiskt att fora samtal med demenssjuka om
deras vard och omsorg, samt om nagra fragor kan vara ett stod for personalen vid dessa
samtal. Det arbetssétt som Socialstyrelsen vill testa pa din arbetsplats ar:

e Personal med sdrskild kinnedom om demensvard (t.ex. Silviasystrar,
demenssjukskoterskor, eller personal med lang erfarenhet av demensvérd) gor
uppfoljningar av individuella genomforandeplaner for tre vardtagare.

e Samtalen genomfors med bade vardtagare och nérstdende. Den ndrstdende kan vara
en familjemedlem eller en annan person som ger stod till den sjuke.

e Till sin hjélp i samtalet har personalen dels den aktuella genomforandeplanen, dels
fem fragor. Tre fragor riktas till den demenssjuke och tva till den anhorige.

e Nir samtalen dr genomforda vill Socialstyrelsen fa ta del av svaren pa frdgorna (i den
mén de besvarats), forstds utan personuppgifter, samt fa tillfélle att fraga dig hur du
tyckte att det gick att genomfora samtalen.

Testningen av arbetsséttet dr planerad till januari - mars 2013. Om forsoket faller vl ut,
dé finns planer pa en undersokning i storre skala, for att forsoka ta reda pa vilken
betydelse uppfoljningssamtal kan ha for personer med demenssjukdom och deras
anhoriga.

Jag dr tacksam fOr att du har valt att medverka i detta arbete.
Elizabeth Ahsberg
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Bilaga 2

Uppfoljning av genomforandeplan - person med demenssjukdom

Bakgrund
Koén ] kvinna
[] man
Alder ..................... ar
Diagnos ....oouiiniiii

Boendeform [] ordinért

] sarskilt

Vilka insatser far personen? ............c.oiuiiuiiiiii i

Personens upplevelse av viard och omsorg

Nej, inte  Nej, Ja, 1 Ja, 1
alls knappast viss madn hog grad
1. Tycker du att du fér den hjdlp du behéver? O O O
2. Kan du péverka ndr du ska fa hjalp? O O O O
3. Kan du péaverka hur du ska fa hjalp? O O O O

Personens eventuella Kommentar.............ooooiiiiiiiiiiiiiiiii i
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Bilaga 3

Uppfoljning av genomforandeplan — Nirstiende

Bakgrund
Ko6n ] kvinna
[] man
Alder ............... ar
Relation till demenssjuk ...........oouiiiiiiiii

Nirstaendes upplevelse av sin situation
Nej, inte  Nej, Ja, i Ja, 1
alls  knappast viss mdn hog grad
1. Tycker du att du far ta for mycket

ansvar for din anhoriges vil och ve? O O O O

2. Stélls du infor rent praktiska problem

1 varden som du tycker &r svara att 16sa? O O O O
Narstaendes KOMIMENTAT .. .oeeiiiiiieeeeeeeeirreeeeeeeeeesssssssccccccssssssssccccsssssssnee

Fraga till ndrstiende efter samtal
Nej, inte  Nej, Ja, 1 Ja, 1
alls  knappast viss mdn hog grad
3. Har du haft ndgon nytta av

detta samtal? O O O O

NArstaendes KOMMeENtar?.....eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesescssssssssssssssssssssssssssssssses
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Bilaga 4

Efter uppfoljningssamtal - Personal

Bakgrund
Ko6n ] kvinna
[] man
Uthbildning ........ccooviiiiii e
Antal driyrket ...............oo.ll
Fragor:
Nej, inte  Nej, Ja, 1 Ja, 1
alls knappast viss man hog grad
Tycker du att:

4. Det gar att fora samtal med demenssjuka
om deras vard och omsorg? O O O O

5. Var frgorna till hjélp vid samtal

-med demenssjuka? [] O O O
-med anhdriga? O O O O

6. Du hinner genomfora uppfoljnings-
samtal pa ordinarie arbetstid? . O O .

Kommentarer
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